Achtergrond {#Sec1}
===========

Vanwege de pandemie van het SARS-CoV-2-virus is in de chronische (diabetes)zorg in korte tijd veel gebeurd om de face-to-facezorg te transformeren tot zorg op afstand (*remote*) per telefoon en/of beeld. Door een dergelijke crisissituatie komen de aandachtspunten die bij deze nieuwe manier van werken nodig zijn, scherp in beeld. Welke data ontvangen zorgverleners op welke manier van patiënten? Wat zijn de voor- en nadelen van de omvangrijke dataoverdracht? Kunnen op basis van algoritmes betrouwbare behandeladviezen worden gegeven over de insulinedosering?

Los van de genoemde specifieke crisissituatie zien we de zorg − de diabeteszorg is daarvan een goed voorbeeld − sowieso al toegroeien naar een steeds meer informatiegedreven sector, waar het beschikbaar komen van technologieën voor de patiënten de zorg dwingt tot aanpassing van bestaande zorgmodellen en werkwijzen. Wij schreven hierover eerder in dit tijdschrift.^1^ Eén van de vernieuwingen die in beeld komen, is de zogenaamde digitale diabeteskliniek, ook wel virtuele diabeteskliniek genoemd. In de literatuur wordt deze terminologie al jarenlang gebruikt voor allerlei initiatieven waarin internet of zorg op afstand worden gebruikt, zowel voor type 1- als type 2-diabetes.

In dit artikel bespreken wij een aantal onderwerpen dat gerelateerd is aan het opzetten van een virtuele diabeteskliniek. In dit concept spelen de flow en verwerking van diabetesgerelateerde informatie van de patiënt naar de kliniek en weer terug de centrale rol. Het gaat hierbij dus niet over verplaatste zorg (*remote care*), waarbij dezelfde werkwijze wordt gehanteerd, alleen met beeldcontact in plaats van een fysiek consult. Op de laatst gehouden ATTD International Conference on Advanced Technologies 2020 is een eerste consensusmeeting gehouden, die moet leiden tot aanbevelingen voor de vormgeving van deze manier van zorg, ook buiten crisistijden. De ATTD-consensuswerkgroep heeft als belangrijke pijlers voor een digitale diabeteskliniek een aantal punten geformuleerd (zie **kader**).Doel van een digitale kliniek is de patiënt te steunen in zelfmanagement.Het eigenaarschap van de data moet gereguleerd worden op mondiaal niveau; de patiënt besluit wie mag meekijken.In een digitale kliniek kunnen sommige face-to-facecontacten vervangen worden door digitale contactmomenten. Dit zorgt voor frequentere tussentijdse interactie.Het is belangrijk dat de data van alle devices (zoals pompdata met sensordata) gemakkelijk overdraagbaar zijn, om ze te kunnen integreren, interpreteren en van een goed advies te voorzien.

Achter deze aanbevelingen zit uiteraard de ambitie om de uitkomst van zorg − uitgedrukt in *glucose metrics* en PROM\'s (*patient reported outcome measures*) − te optimaliseren met een gestroomlijnde data-uitwisseling die voor zowel voor de patiënt als de hulpverlener goed te hanteren is. Daarmee kan een digitale kliniek bijdragen aan een verbetering van waarde van de zorg voor de patiënt.

Technologie en uitkomst {#Sec2}
=======================

Het gebruik van technologie voor en door diabetespatiënten is de afgelopen jaren enorm toegenomen. Vanuit respectievelijk Duitse en Amerikaanse *registries* is gemeld dat het aantal insulinepompen is gestegen van 1% in 1995 tot 53% in de periode 2016-2018, en dat het gebruik van CGM toenam van 3% in 2006 tot 38% in 2017.^2,3^ Ondanks die toegenomen inzet van technologie worden de HbA1c-streefwaarden nog altijd niet gehaald. Een kanttekening daarbij is dat regulatie wel beïnvloed werd door wélke techniek wordt gebruikt: bijvoorbeeld de combinatie pomp en sensor scoort beter dan pomp alleen. In de T1D Exchange-studie werd, ondanks stijging van technologiegebruik, zelfs een verslechtering gezien. Van de jongeren met type 1-diabetes heeft in 2018 17% een HbA1c \< 7.5% en 21% van de volwassenen heeft een HbA1c \< 7%.^2^

In de populatie met type 2-diabetes is pomp- en sensorbehandeling minder uitgebreid geëvalueerd, al werd in een recente meta-analyse gerapporteerd dat FGM-gebruik ook in deze groep verbetering van regulatie bewerkstelligt.^4^

Digitaal ecosysteem {#Sec3}
===================

Een algemene conclusie ligt voor de hand: \'*Technologie is niet alles*.\' En: \'*Technologie kan het niet alleen*.\' De kwaliteit van het digitale ecosysteem rondom de techniek, zowel aan de kant van de patiënt als aan die van de hulpverlener, bepaalt uiteindelijk de uitkomst. Het digitale ecosysteem kan worden gedefinieerd als de interactie tussen de communicatielijnen van data en contacten (online en offline), de patiënt en de hulpverlener. Dit omvat een veelheid aan te beïnvloeden parameters, zoals de kennis en ervaring van de hulpverlener, het aantal contacten tussen patiënt en hulpverlener, de kwaliteit van de educatie en de mogelijkheden voor patiënten om toegang te krijgen tot hun eigen gegevens.

Hoe meer data en hoe meer patiënten gebruikmaken van digitale zorg, des te belangrijker worden dataflows en de rol van algoritmen. Tevens zal het data-uploaden bij nieuwe systemen niet meer − zoals nu − een actie van de patiënt zijn, maar gaan de data automatisch naar een *cloud*. Met het eigenaarschap bij de patiënt zijn transparante afspraken nodig over het gebruik van data als onderdeel van het medisch dossier. Het niet kunnen delen van de data door de patiënt maakt een digitale behandeling onmogelijk. Met het blokkeren van de mogelijkheid om FGM-data via een (bestaande) dataflow naar een behandelteam te sturen, is het belang van dit eigenaars- en beheersaspect recent pijnlijk duidelijk geworden. De optimaalste situatie zou moeten inhouden dat de patiënt werkelijk de eigenaar van de data is, de portalhouder/fabrikant de verwerker is, en de zorgverlener de beheerder is van alle gegevens in het zorgdossier. Dit moet ook in de overeenkomsten duidelijk zijn vastgelegd.

In dit artikel beperken wij ons verder tot het aspect van de binnenkomende data en hoe die bij een sterk stijgende hoeveelheid aan data toch kan leiden tot een zinvol advies aan de patiënt bij normale belasting van de zorgverleners. De kern is dat er anders gewerkt moet gaan worden.

Belasting in tijd bij onveranderde zorgvormen {#Sec4}
=============================================

In de digitale diabeteskliniek kunnen zorgverleners 24/7 inzicht hebben in de diabetesdata en -uitkomsten van hun patiënten. Dit heeft nadelen in de huidige setting van dataverkeer en werkwijzen. De keerzijde is namelijk dat het als last ervaren kan worden wanneer het niet lukt om de patiëntgegevens goed te verwerken en te interpreteren binnen werktijd; zeker als dat leidt tot suboptimale uitkomsten. Bovendien is het tijdsintensief om patiënten tussen de consulten door op afstand te volgen. Kostte het in het jaar 2000 2 à 3 minuten om de uitkomsten schriftelijk vast te leggen, nu kost elektronische monitoring 16 tot 19 minuten.^5^ Het nakijken van de schriftelijke bloedglucosewaarden nam 11 minuten in beslag; het uitlezen van pompdata neemt nu gemiddeld 18 minuten in beslag en het analyseren van de boluscalculator nog eens 15 minuten.^6^ Daarbij moet rekening worden gehouden met het feit dat het aantal diabetespatiënten dat beschikking heeft over technologieën anno 2020 aanzienlijk hoger ligt dan in 2000. Bovenstaande cijfers zijn uiteraard erg afhankelijk van de organisatie van de zorg, de ervaring van de hulpverleners, de beschikbare IT-mogelijkheden voor het ontvangen van informatie en de manier van terugkoppeling naar de patiënt. Hoe het ook zij, de cijfers geven aan dat een toename van data zonder automatisering niet zomaar een verbetering in zorguitkomsten zal geven.

Een goede uitkomst van diabeteszorg kost nu ook voor patiënten veel tijd en inzet. De huidige technieken hebben dat nog niet volledig verminderd. Een gevaar daarbij is dat die inzet − los van de noodzaak diverse alarmen te zetten om het tijdig ingrijpen mogelijk te maken − kan leiden tot zogenoemde *alarm fatigue*en burn-outverschijnselen. Slechts een beperkte groep patiënten (5-15%) blijkt in staat om deze zaken zelf en voldoende goed te regelen.

Los van de technische kant kan een toestroom aan en overflow van gegevens die niet goed of tijdig verwerkt kunnen worden, eveneens leiden tot burn-outklachten van zorgverleners, omdat de tijdsinvestering en de druk die zorgverleners ervaren ten koste gaan van het patiëntencontact. In de VS zegt 54% van de artsen ten minste één burn-outsymptoom te ervaren, waarbij met name de administratieve lastendruk − inclusief het invoeren en verwerken van data − een risicofactor is.^7^ Alle reden om de dataprocessen voor alle zorgverleners zo optimaal mogelijk te maken, ook omdat anders de zorg niet daadwerkelijk zal verbeteren.

Adviezen opvolgen: perspectief van de patiënt {#Sec5}
=============================================

Duidelijk is dat er meer en meer gebruik wordt gemaakt van technologieën die data analyseren en conclusies en adviezen opleveren voor de patiënt en behandelaar. Het aanleveren van gegevens is daarvoor cruciaal. Momenteel gebeurt dat nog te weinig: uit onderzoek in de VS blijkt dat 50-71% van de patiënten tussen de consulten door de data nooit doorstuurt (uploadt) naar de zorgverlener.^2^ Ook geven patiënten aan dat het hen ontbreekt aan de kennis, de mogelijkheden en het vertrouwen om de CGM-data te interpreteren. Ten derde geven zij aan behoefte te hebben aan realtime afstemming bij hun zelfmanagement.^8,9,10^

Wanneer het qua techniek wel lukt om te komen tot data-uitwisseling, dan is het de vraag wie vervolgens aan de knoppen gaat draaien. In de ADVICE4U-studie onderzochten Nimri et al^11^ hoe vaak patiënten zelf hun pompinstellingen wijzigen tussen de consulten door. Patiënten die hun dosis niet aanpassen, geven aan dat zij daar niet voldoende zelfvertrouwen voor hebben (37.5%) of het te ingewikkeld vinden (25%) ([zie tabel 1](#Tab1){ref-type="table"}). % van alle deelnemers% van de \'zelfsturende\' deelnemersBasaalstand32.658.7Ins/KH-ratio11.821.7Correctiefactor10.619.6Streefwaarden5.910.9

Wanneer er geen twijfel meer bestaat over de integratie van de gegevens tot een behandeladvies, dan zou de volgende stap moeten zijn dat hulpverleners − en later ook de patiënt zelf − zicht krijgen en alert worden op bijzondere situaties. Dat maakt het mogelijk om betere *patient-centered*zorg te leveren op een betrouwbare basis van informatie en adviezen.

Om de virtuele diabeteskliniek heen staat de wereld ook niet stil. Een kleine, maar groeiende, groep patiënten regelt de diabetes door middel van *peer-to-peer consultation*. In sommige gevallen is dit uit nood geboren, bijvoorbeeld wanneer de kliniek of de hulpverlener niet in staat is om frequent voldoende te adviseren. Ook wanneer klinieken niet in staat zijn om de groep patiënten met een open *DIY loop system* (*do-it-yourself*) te begeleiden, zal men elkaar opzoeken om van elkaars kennis en ervaring te profiteren.

Adviezen geven: perspectief van de hulpverlener {#Sec6}
===============================================

Met de komst van allerlei algoritmen die *(hybrid) \'closed-loop\'* systemen aansturen, komen deze ook beschikbaar voor het geven van dosisadviezen gebaseerd op van de patiënt verkregen data. Vergelijkbaar met wat hierboven werd beschreven, vereist dit uiteindelijk ook dat het gebruik van deze systemen zijn weerslag vindt in de werkwijze van een digitale kliniek. Niet alsmaar meer data met eenzelfde werkwijze, maar meer data die geautomatiseerd het grootste dataverwerkings- en interpretatiewerk doen en de ruimte geven om gericht de adviezen bij de patiënt te brengen. De zorgverlener gaat dus niet meer kijken naar de individuele glucosegegevens, maar beoordeelt het advies dat het adviessysteem genereert. In de literatuur wordt daarvoor de term *decision support systems* (DSS) gebruikt. In [tabel 2](#Tab2){ref-type="table"} wordt een overzicht gegeven van e-healthtoepassingen op dit gebied.^12^ Apps voor insulinemanagementApps om insulineaanpassingen te ondersteunen, zoals bij lichamelijke activiteit en etenDatamanagementsystemen die visualisatie en analyse van insuline- en glucosegegevens van verschillende apparaten mogelijk makenApps voor realtime alarmen en glucosevoorspelling die helpen om hypo- en hyperglykemieën te voorkomenVerschillende boluscalculators voor maaltijddoseringGeavanceerde beslissingsondersteunende algoritmen voor insulinepompgebruikers, MDI en \'closed-loop\' systemen voor realtime en retrospectieve aanpassingen in de insulinedosering

Veiligheid en betrouwbaarheid adviezen {#Sec7}
======================================

Van de vele apps die over diabetesbehandeling te vinden zijn, is van een groot deel geen wetenschappelijke *evidence* over hun daadwerkelijke betrouwbaarheid. Dat is zorgelijk, omdat de hoofdvraag daarbij is of het veilig is om − zonder tussenkomst van een mens − een app een advies naar de patiënt te laten sturen? Bij DSS is de evidence in een aantal gevallen beter in kaart gebracht: door Nimri et al werd onderzocht in hoeverre bij insulinepomp- en sensorgebruikers het behandeladvies van ervaren artsen overeenkwam met dat van een geautomatiseerd algoritme, de Advisor Pro (DreaMed Diabetes).^14^ De aanbevelingen over aanpassingen in basaalstand, insuline/koolhydraatratio en correctiefactor werden met elkaar vergeleken. Er was rond de 40% \'totale overeenkomst\' tussen de arts en DSS, en rond de 10% \'volledig niet overeenkomende adviezen\', een beeld dat zeer vergelijkbaar was wanneer de oordelen van artsen onderling werden vergeleken. De grootte van verandering die werd voorgesteld door het algoritme was gelijk aan of minder dan die werd voorgesteld door artsen. Inmiddels is het DreaMed-consortium − met partijen als Tidepool, Medtronic, Glooko en T1D-Exchange − ook commercieel actief (<https://dreamed-diabetes.com/>).

Hoewel het therapieafhankelijk is (MDI, pomp met/zonder CGM/FGM), zijn er ook andere goede voorbeelden van systemen waar de data direct gebruikt worden voor een advies, zoals de Franse app Diabeo (<https://www.diabeo.fr/>).^15^

Organisatie {#Sec8}
===========

Naast deze inhoudelijke *support systems*zal de logistiek voor een virtuele diabeteskliniek uitermate goed (en in andere vormen) georganiseerd moeten zijn. Een aantal aandachtspunten kwam al in voorgaande paragrafen aan bod. In[tabel 3](#Tab3){ref-type="table"}is weergegeven welke elementen aandacht verdienen bij het opzetten van een virtuele diabeteskliniek. De kunst zal zijn om de balans te houden tussen een benadering die zich glucocentrisch richt op goede uitkomsten in termen van *time in range*en glucosevariabiliteit, maar ook (of daarnaast) te blijven zorgen voor de patiënt voor wie techniek minder tot de verbeelding spreekt of niet goed mogelijk is. Daarbij valt te denken aan het vormen van specifieke teams binnen de kliniek die zorg leveren aan deze groep patiënten, in plaats van hen allemaal in een keurslijf van digitale zorg te persen. Waarschijnlijk wordt daarmee ook beter gebruikgemaakt van de capaciteiten van de hulpverleners die zich meer thuis voelen bij bijvoorbeeld de psychosociale zorg van chronische ziekte. In de organisatie van de directe patiëntenzorg zal ook een structuur moeten komen waarbij in een jaarcyclus de data worden verzameld, gevolgd door een teamoverleg met de vaststelling van mogelijke doelen. Vervolgens worden die doelen in een jaargesprek met de patiënt samen (*shared decision-making*) vastgesteld.IT-faciliteiten- Realtime data van pompen en sensoren, transmissie via cloud zonder een uploadvereiste, en waar nodig nog uploadmogelijkheden thuis en uitleesmogelijkheden voor alle overige devices (pomp, sensor, bloedglucosemeters)- Patiëntmanagementsysteem dat data van devices kan integreren en onderdeel uitmaakt van het persoonlijke dossier, koppeling met PGO- Decision support-systemen- Spreekuurmanagement: automatische uitnodigingen en reminders op basis van data, alsmede op verzoek patiënt- Voldoende bandbreedte en apparatuur voor video-/beeldconsultatie**Bedrijfsvoering**- Passende staffing: kwantitatief en kwalitatief (medisch, technisch, datamanagement)- Efficiënte verhouding tussen het aantal hulpverleners en de patiënten- Heldere afspraken over wie en wat met e-health kan worden geholpen en wie beter een face- to-faceconsult kan hebben- Passend declaratiesysteem van zorgkosten**Educatie**- Over werkwijze, verwachtingen

Recent formuleerde Crossen et al tips voor de succesvolle implementatie van een telehealthprogramma in de diabeteszorg.^16^ Naast tips die betrekking hebben op de technische aspecten van de hard- en software zoals die hierboven zijn genoemd, voegen zij nog een belangrijke categorie tips toe. Deze tips gaan over hoe de voordelen van telehealth maximaal kunnen worden benut. Het goed managen van de verwachtingen van de patiënt over deze werkwijze is er één van. Daarnaast vraagt dit ook om een cultuuromslag in de kijk op de te leveren zorg: nog meer *patient centered*. De patiënt kan tenslotte veel meer doen, afgezien van de standaardpolikliniekbezoeken.

Andere uitkomsten {#Sec9}
=================

Er komt steeds meer aandacht voor het belang van uitkomsten die de patiënt belangrijk vindt. In de gedachtegang van de waardegedreven zorg is het aandacht hebben voor deze uitkomsten bij uitstek een vorm om waarde toe te voegen aan je zorg. Uitkomsten van diabeteszorg die ertoe doen, zijn recent door een panel van het ICHOM (*International Consortium for Health Outcomes Measurement*) verwoord voor de volwassen diabetespopulatie.^17^ In dit artikel wordt een set aan bekende klinische uitkomsten over diabetesregulatie, acute events, chronische complicaties, gezondheidszorggebruik en overleving samengebracht met PROM\'s. Door jaarlijkse review kan van veel van deze items de ontwikkeling worden gevolgd en gebruikt worden voor benchmarkactiviteiten. Een klein deel van deze set wordt gevormd door PROM\'s (*patient reported outcome measures*), gemeten met gevalideerde vragenlijsten over psychisch welzijn, diabetesbelasting (*distress*) en depressie. Deze uitkomsten van deze vragenlijsten, met een beperkt aantal vragen, kunnen worden gemonitord door de tijd. Het zal ook voor de evaluatie van de digitale diabeteskliniek essentieel zijn om dergelijke PROM\'s mee te nemen en verder te ontwikkelen als uitkomstmaat.

Conclusie {#Sec10}
=========

De contouren van de digitale diabeteskliniek zijn zichtbaar. De vervolgstap nu moet zijn om de beschikbare kennis, middelen en methoden op effectieve wijze te combineren en tot een samenhangend geheel te maken, met als uitkomst optimale diabetesregulatie en kwaliteit van leven. Aan de kant van de hulpverleners is een goede workflow en betrouwbare advisering vanuit datastromen van belang. Voor patiënten moet het aanleveren van informatie eenvoudig zijn, het advies helder en de uitkomst (medisch en PROM\'s) optimaal. In dit artikel is daarvoor een aantal elementen beschreven. Het ligt in de lijn der verwachting dat een geleidelijke overgang − van het huidige zorgmodel naar een nieuwe − sneller zal verlopen dan gedacht. Denk bijvoorbeeld aan een patiënt die de kliniek \'binnenkomt\' mét een totaalpakket aan pomp- of sensorsysteem binnen een al bestaand zorgconcept van een commerciële aanbieder. Dát alleen al maakt dat de noodzaak tot verandering van ons zorgmodel snel naderbij komt. Wij moeten als diabeteshulpverleners klaarstaan en bereid zijn om onze manier van werken en zorgen daarop te kunnen aanpassen. Dat zal ook van de patiënten aanpassingen vragen, om mee te kunnen gaan met de veranderende manier van begeleiding.

De verwachting is dat de gezondheidszorgcrisis rondom het SARS-CoV-2-virus een impuls zal geven aan de ontwikkeling binnen de diabeteszorg in de richting van de digitale diabeteskliniek: de zorg zal meer veranderen dan alleen nu tijdelijk. Met het goed opzetten van zowel de *remote care*als de \'echte\' virtuele kliniek, ontstaan vele nieuwe mogelijkheden en uitdagingen.
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